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ABSTRAKT

Introduktion

Genom Klinisk erfarenhet ar det kant att bemétandet av narstaende ar en central fraga for hela
donationsprocessen, men narstaende till organdonatorer framstar samtidigt som en eftersatt
grupp nar det galler uppfoljning. Att ta fram vetenskaplig kunskap om narstaendes
erfarenheter av donationsprocessen ar nodvandigt for forstaelsen och bemétandet av dessa
personer.

Syfte

Syftet med denna studie var att kartlagga narstaendes erfarenheter av donationsprocessen
saval i det akuta skedet som efter att sjalva donationen har genomforts.

Metod

Studien har genomforts i form av en enkat. Enkéaten skickades ut till 74 narstaende som hade
haft en anhorig som avlidit och blivit en organ- och vdvnadsdonator. Enkaten besvarades av
54 % (n=40). Svaren har analyserats med hjélp av deskriptiv, icke parametrisk statistik.
Resultat

Narstaende mindes tydligt hur de hade blivit bemétta. Totalt 92 % upplevde att de fick fragan
om donation vid ratt tidpunkt och 82 % att de fick tillrackligt med information om de
donerade organen. Tjugofem procent tog sjélva upp fragan om donation.

Diskussion

Vilken attityd sjukvardspersonalen har vid bemotandet av narstaende ar oerhort viktigt. Vid
vilken tidpunkt fragan om donation av organ och véavnader stalls har mindre betydelse utan
det viktiga ar att man anpassar sig utifran de narstdendes behov av att ta upp fragan. Det finns
inga ratt och fel. Uppfoljning och aterkoppling dr ett maste och far under inga omstandigheter
glémmas bort.

Key words
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ABSTRACT

Introduction

It is well known that the encounter with relatives is of vital importance for the entire donation
process, but at the same time relatives of organ donors are neglected in terms of follow up.
Scientific knowledge of the relatives’ experiences of the donation process is necessary in
order to understand and deal with this group.

Aim

The aim of the study was to chart relatives’ experiences of the donation process both in the
critical phase and after donation has taken place.

Method

The study was carried out as a survey. Questionnaires were sent to 74 relatives of persons
who had died and had donated organs and tissue. The response rate was 54 % (n=40). The
responses were analysed by means of descriptive non-parametric statistics.

Results

The relatives clearly remembered how they had been encountered/treated. A total of 92%
perceived that the question about organ donation was posed at the right time, while 82%
considered that they had received sufficient information about the organs donated. Twenty
five percent raised the issue of donation themselves.

Discussion

The attitude of health care professionals in the encounter with relatives is extremely
important. The time at which the question about organ and tissue donation is posed is less
important than taking account of the relatives’ need to raise the matter. There is no right or
wrong time. Follow up and feedback are vital and must on no account be neglected.

Key words:

Organ donation, nursing care, relatives, experience, consent and experiences
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INLEDNING

| en farsk avhandling om déendet inom intensivvarden (1) presenteras att i Sverige avlider
arligen cirka 95 000 personer och av dessa avlider ungefér halften pa sjukhus (2). Majoriteten
(80 %) berdknas do den langsamma doden, resterande 20 % dor alltsa hastigt eller ovantat
vilket skulle innebéara att det beror ca 19 000 personer/ar. Enligt donationsradet (3) sa avled
3429 patienter pa svenska intensivvardsavdelningar under 2008. Ddendet pa en
intensivvardsavdelning kannetecknas ofta att patienten eller dennes narstaende inte har haft
mojlighet att forbereda sig eller ta avsked. Ett akut uppkommet tillstand har fororsakat
inlaggning pa IVA. Tiden fran intagning till patientens dod &r ofta kort. For de narstaende
kommer sannolikt héndelsen och erfarenheten av att forlora en anhorig i en hogteknologisk
vardmiljo att dréja sig kvar i minnet, sarskilt i de fall da det blivit aktuellt med organdonation
(1). En person som avlider i respirator pa en intensivvardsavdelning pa grund av en svar
hjarnskada kan ofta donera sina organ och vavnader. En person som avlider av andra orsaker
kan nastan alltid donera sina vavnader.

| Sverige saval som i 6vriga varlden ar behovet av organ och véavnader for transplantation
storre dn tillgangen. En konsekvens av detta ar att ett okant antal manniskor aldrig kommer att
fa hjalp i tid och en chans till ett battre liv. | Sverige star, nar denna uppsats skrivs, narmare
600 manniskor pa vantelistan for ett eller flera organ. Donation betyder gava och det gors
frivilligt. Den som far det donerade organet eller vavnaden har fatt en gava som bara tillhor
honom/henne. Alla stora varldsreligioner sager ja till donation. Aven om man skall varna om
den déda kroppen, sa gar livet for doden. Det &r inte narstaendes beslut som galler om det
skall bli en donation av organ och vavnader utan det ar den avlidnes vilja. Varje ménniska har
ritt att bestimma 6éver sin egen kropp och sé& aven efter sin dod. Ar den avlidens vilja inte
kand, ombeds narstdende att forsoka tolka den avlidnes vilja. Ar den avlidnes vilja svar att
tolka, sa galler enligt var lagstiftning ett sk. formodat samtycke. Genom olika
opinionsundersdkningar ar det kant att ca 80-90% av svenska folket ar positiva till donation
av organ och véavnader. | Sverige har narstaende endast vetoratt om den avlidnes vilja ar
okand. Det finns flera studier som visar pa att organdonation hjalper nérstdende i deras
sorgeprocess efter att en ndra anhorig har dott (4-5). Daremot finns det mycket lite beskrivet
om narstaendes erfarenheter av organdonation. Genom klinisk erfarenhet ar det kant att
bemotandet av narstdende ar en central fraga for hela processen, men narstaende till
organdonatorer framstar samtidigt som en eftersatt grupp nar det géller uppféljning. Att ta
fram vetenskaplig kunskap om narstaendes erfarenheter av donationsprocessen ar nédvandigt
for forstaelsen och bemotandet av dessa personer och ar fokus for denna uppsats.

BAKGRUND

Perspektiv och utgangspunkter

| denna studie ar manniskan som studeras den narstdende, som har forlorat en anhdrig genom
dadsfall pa IVA och efterféljande organdonation. Utgangspunkten ar att den narstaende, ar en
enhet av kropp sjal och ande dar alla delar star i relation till varandra och forstas genom det
sammanhang hon befinner sig i (6). Aven om patienten, en anhorig avlider, ses i denna studie
narstaende som en del i helheten kring den anhorig och som vardens ansvar nar donationen av
organ och vavnader ar genomford. De narstaende har inte varit i fokus for den somatiska
varden. De har dock varit delaktiga i diskussionen och beslutet om organdonation i handelse
av att den avlidnes vilja inte har varit k&nd och kan efter dodsfallet vara i behov av ménsklig
omsorg. Den manskliga omsorgsprocessen som beror narstaende som deltagit i
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donationsprocessen &r ett viktigt omrade for omvardnaden. Genom att rikta var
uppmarksamhet mot manskliga fenomen kan vi som sjukskoterskor ocksa bidra till 6kad
forstaelse och tillféra ny kunskap om manskligt vardande som éar relevant for personal inom
intensivvarden och inom donationsverksamheten.

Den hela ménniskan kan enligt Eriksson (7) beskrivas som en levande ménniska, som for en
stdndig kamp och lever i spadnning mellan en tillvaro av varande och icke varande, vilket
innebar att med mod Overvinna det hot som standigt vilar éver manniskan. Fortsattningsvis
menar Eriksson att lidandet ar grunden for vardandet. Vanligtvis avses sjukdomslidande, det
vill sdga det lidande som upplevs i direkt relation till sjukdom, olycksfall eller den behandling
som foljer, men det finns ocksa ett vardlidande, d.v.s. det lidande som uppstar pa grund av
vardandet. Vardlidandet kan ses som ett onddigt lidande som med alla medel bér elimineras. |
denna studie studeras det eventuella vardlidandet hos narstaende som deltagit i
donationsprocessen utifran ett narstdendeperspektiv. Morse (8) menar att det ar
sjukskoterskan som ar den som har mest kunskaper om lidandet och som kommer patienten
(anhorig) och narstaende narmast. Vidare havdar Morse att mycket lite forskning &r gjort pa
hur kénslor kan yttra sig i samband med sorgen och lidandet, och hur man kan bemota och
bast ta hand om méanniskor i sorg. Viktigt ar att narstaende far ha sin sorgeprocess. Sorgen
och lidandet far inte bli manifest utan det &r en évergaende process dar narstaende lar sig leva
med sin sorg.

| denna studie har data insamlats genom att narstaende har besvarat en enkat om sina
erfarenheter av donationsprocessen. Metodologiskt innebar det ett utifranperspektiv dar syftet
med fragorna primart har varit att beskriva omfattning, eventuella relationer och samband.
Metoden innebar samtidigt en viss mojlighet att forsta en del av dessa narstaendes verklighet
da de som subjekt besvarat enkaterna utifran sin erfarenhet och deras numeriska svar tolkas av
mig som genomfort studien. | arbetet bendmns den som avlidit och blivit donator som den
avlidne, donatorn eller anhérig och den efterlevande som deltagit i studien som narstaende
eller narstdende familjer. Vidare anser jag att begreppet erfarenhet, star for nagot som éar
praktiskt och som man genom upplevelser fordarvar kunskap och fardigheter (9). Det innebar
for mig att erfarenheter ar upplevelser, dar bemotandet ar nagot man upplever.

Styrdokument vid organdonation

Det finns tva lagar som styr donation och transplantation av organ och vavnader; dels lagen
om kriterier for bestdammande av manniskans dod (1987:269) (10) och dels
transplantationslagen (1995:833) (11). Lagen om Kkriterier for bestdmmande av ménniskans
dod reglerar, att manniskan ar dod nar samtliga funktioner i hjarnan totalt och oaterkalleligt
fallit bort, sa som det uttrycks ordagrant i lagtexten. Uppratthalls andning och blodcirkulation
pa konstgjord vag, skall dodens intrade faststallas genom en undersokning av hjarnan som
med sakerhet visar att hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt fallit bort. Né&r
doden ar faststalld far medicinska insatser fortsattas, om det behovs for att bevara organ i
avvaktan pa ett transplantationsingrepp. Insatserna far inte paga langre an 24 timmar, om det
inte finns synnerliga skal.

Transplantationslagen innebér kortfattat att det & den avlidnes instéllning for eller emot
donation av organ och vavnader som bestammer om ingreppet far ske. Denna lag har dven
funnits tidigare, men genomgick vissa forandringar 1 juli 1996. Det finns enligt lagen tre satt
att uttrycka sin vilja och alla tre satten véger lika tungt:

o att fylla i ett donationskort,

e att anmala sin vilja till donationsregistret eller

e att prata med narstaende om sina tankar kring donation av organ och véavnader.



Donationsregistret ar ett register som Socialstyrelsen har uppréttat. Det &r bade ett nej- och ett
ja- register och personer som har registrerat sin vilja kan andra sig hur manga ganger som
helst. Det &ar fa personer som har tilltrade till registret. De som bland annat har tilltrade till
registret ar transplantationskoordinatorerna, vilka har tillstand att séka pa avliden person i
registret. Nar den avlidne inte har uttryckt sin installning géller férmodat samtycke. Férmodat
samtycke innebar att man utgar fran att svenska befolkningen ar positiv till donation av organ
och vavnader. Narstdende har dock ratt att séga nej. | en opinionsundersékning som gjordes
2008 i Sverige, angav 97 % av de tillfragade (n =1022) att de kunde donera sina organ och
vavnader efter sin dod. Enbart 58 % hade meddelat sin installning till donation av organ och
vavnader. Av dessa var 90 % positiva till donation (3). Lagen om donation forbjuder aven all
kommersiell handel med organ och védvnader. Fragan om donation av organ och véavnader
stalls enbart for att mojliggora for svart sjuka personer att bli transplanterade, och darmed
ocksa chansen att ga tillbaka till ett i stort sett helt normalt liv. Transplantation (homologi)
betyder 6verféring av levande vavnad och organ fran en person till en annan. De organ som
man kan transplantera ar hjarta, lungor, lever, njurar, bukspottkortel och tunntarm. De
vévnader som man kan transplantera ar hornhinnor, hjartklaffar, hud, ben och horselben.
Manga av de patienter som genomgatt en transplantation har en lang sjukdomstid bakom sig.
En del har varit mycket sjuka och handikappade av sin sjukdom och det tar lang tid att
aternamta sig bade psykiskt och fysiskt. Men redan efter ett halvar sa kan de flesta patienterna
kanna sig helt aterstallda och aterga till arbete eller studier.

Uppfdljning av narstaende efter organdonation ur ett internationellt perspektiv

| Skandinavien innehas yrkesfunktionen transplantationskoordinator i huvudsak av
sjukskoterskor medan manga lakare har den funktionen i Europa, USA och Australien. |
Norge och Danmark sa har den behandlande lakaren inom intensivvarden helt ansvaret for hur
uppfoljningen for narstaende blir. Fran transplantationsenhetens sida sa skickas det ut ett brev
fran sjukhusdirektoren till narstdende som ett tack for att de har sagt ja till donation (12).

I USA finns en speciell organisation som ansvarar for all organdonation ”organ procurement
organisation (OPO). Vidare har det i USA utarbetats ett speciellt program, ett sa kallat "Gift of
life donor program” som fokuserar pa att hjalpa narstaende att forsta att organ raddar liv. Det
arbetas aktivt for att fa en konversation med varje potentiell donators narstdende och fa dem
att forsta vilken unik mojlighet det ar att kunna donera sina organ efter sin dod. OPO har
ocksa forstatt sin betydelse av att stotta narstdendefamiljen aven efter att donationen &r
genomford. De jobbar med att finnas dar for narstaendefamiljen for att stotta dem i sitt
sorgearbete. Att de narstdende vet att de inte ar ensamma anses vardefullt. For manga
narstaende sa forandras hela livet efter att nagon anhorig har gatt bort och utan adekvat hjalp
sa aterhamtar sig inte de narstaende. Genom detta program erbjuder OPO hjélp i sorgearbetet
med bl.a. att narstaende kan ringa nar de vill. Vidare far de en handskriven information om att
de kommer att bli kontaktade regelbundet efterat i fall de har fragor eller andra funderingar
(13-14).

| Australien har varje Stat/Organdonationscenter rutiner for uppfdljning av donatorns
narstaende. Koordinatorn fungerar som ett stod vid fragor och funderingar. Donatorns
narstaende far en till tva dagar efter donationen ett telefonsamtal fran respektive koordinator.
De far vid den kontakten allmén information om de olika recipienterna utan att dessa blir
identifierade. Donatorns narstaende far dven hemsant information angaende hjarnrelaterad
dod, organdonationsprocess och berattelser fran andra narstaende och mottagare, men &aven
information om hur sorg kan yttra sig och sorgarbetet efter. Vid den tidpunkten erbjuds ocksa
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donatorns narstaende mojlighet till att fa ett brev fran koordinatorn med mer detaljerad
information om de olika mottagarna av organen, cirka tva veckor efter donationen. De erbjuds
ocksa fortlopande stod och information om hur det gar for de olika mottagarna. Koordinatorn
tar da kontakt via telefon med donatorns nérstdende ca atta veckor efter forsta samtalet.
Koordinatorerna uppmuntrar dven mottagarna att skriva tackbrev som sedan skickas vidare till
donatorns narstdende. For manga ar det en oerhord trost att lasa dessa brev och se att sa
manga har blivit hjalpta. Dessa brev ar helt frivilliga. Vill inte narstaende ha nagra brev eller
nagon kontakt sa respekteras det naturligtvis. Det dr dock fa narstdende som inte vill ha nagon
kontakt eller brev alls. Det har varit nagra tillfallen dar narstdende som har avsagt sig all
kontakt, sjalva har tagit kontakt ett till tva ar efter donationen och vill ha information. Det ar
da viktigt att t.ex. ett brev och information som kommit in sparas for att narstadende i ett senare
tillfalle ska kunna fa ta del av det (15).

Uppfoljning av narstdende efter organdonation ur ett nationellt perspektiv

Det ser lite olika ut nationellt sett vad galler uppféljningen av narstaende efter en
organdonation. | de allra flesta fall sa ar det den patientsansvarige lakaren pd IVA som
ansvarar for att narstaende kallas tillbaka for ett aterkopplande samtal. Pa vissa sjukhus sa ar
det den donationsansvarige skoterskan eller ldkaren som ansvarar for uppféljningen av
narstaende, och pa vissa sjukhus finns det en donationsspecialiserad sjukskdoterska (DOSS)
som gor aterkopplingen efterat med ett uppfoljningsbesck eller samtal, likasa ett
uppfoljningssamtal en viss tid efterat. | detta aterbesok skall anhoriga delges vilka organ som
blivit omhandertagna och en viss beskrivning vilka mottagarna &r (16).

Donationsprocessen

I lagen (1995:831) om transplantation m.m., som fordndrades den 1 januari 2005, finns en
bestammelse om att sjukhus eller enheter dar ingrepp for transplantation enligt lagen far
utforas skall ha tillgang till en donationsansvarig lakare och en kontaktansvarig sjukskoterska.
Dessa personer har till uppgift att férbereda for donationer och ge stdéd och information till
avlidnas narstaende. Nationella radet for organ- och vavnadsdonation, det s.k. Donationsradet
har som uppdrag att verka for samordning, kvalitetssakring och utbildning. Uppdraget medfor
ett tydligt ansvar pa nationell niva for fragor om donation av organ och vavnader.

Arbetet som transplantationskoordinator innebar allt fran det forsta samtalet med den
behandlande intensivvardslakaren till att omhanderta organen for transplantation. Det kan
innebéra att fa ett samtal fran en lakare pa en intensivvardsavdelning pa ett sjukhus inom
respektive upptagningsomrade i Sverige. Under foregaende dygn kan de ha fatt in en man
med en stor hjarnblddning, som inte har kunnat behandlas. Lakaren har faststéllet att han &r
dod. Innan lakaren informerar narstaende vill han forvissa sig om mannen kan vara en mojlig
organdonator. Koordinatorn kontaktas och far de uppgifter om den potentiella donatorn som
finns tillgadngliga. De personer som kan donera sina organ och vavnader efter sin dod &r
personer som avlider i respirator pa en intensivvardsavdelning. Orsaken kan vara en stor
hjarnskada efter en olycka eller en svar hjarnblédning. En person som avlider pa grund av
andra orsaker kan ofta donera sina vévnader. Efter att dodsfallet konstaterats &r det
vardpersonalens uppgift pa IVA, att ta reda pa den avlidnes uppfattning om donation av organ
och vavnader. Koordinatorn gar in i donationsregistret for att undersoka om det finns en
uttryckt vilja dar. Koordinatorn kontaktar sedan ansvarig lakare for att meddela om det finns
nagon viljeyttring i registret. Ansvarig lakare ringer sedan upp igen efter att han har haft
samtalet med narstdende. Ar det sd att det finns en positiv viljeyttring eller att narstiende
uppfattar den avlidnes vilja som positiv sa blir det donation. Nar det ar klart att det blir
donation inhamtar koordinatorn mer uppgifter och information om den avlidne, till exempel
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blodgrupp, langd, vikt, tidigare sjukdomar, rokning och aktuell medicinering. Blodprover tas
for analys av vavnadstypning och for att utesluta att donatorn bar pa nadgon smitta som hepatit
B och C eller HIV. Det kan dven bli aktuellt med kompletterande understkningar.
Koordinatorn diskuterar sedan med den ansvarige lakaren och sjukskéterskan om den fortsatta
varden av donatorn. Malséttningen med varden ar att se till att cirkulationen &r stabil sa att
inte organen skadas av syrebrist utan ar i optimalt skick vid transplantationen till mottagarna.

Nar all planering &r klar omkring vilka mottagare av organen som ar aktuella pa vantelistan sa
kan donationsoperationen planeras. Operationen sker alltid pa det sjukhus som donatorn finns.
Transplantationskirurgerna och den ansvarige koordinatorn startar resan till det sjukhus som
donatorn befinner sig. Resan tar tid och det kommer sedan att ta cirka tre till fem timmar att
gora uttagsoperationen. Den avlidne fors sedan tillbaka till intensivvardsavdelningen dar de
narstaende kan ta ett sista farval.

Sedan tva ar finns en ny arbetsmetod etablerad da en donator finns tillganglig inom Vastra
Gataland regionen. | dessa fall aker koordinatorn ut till donatorsjukhuset i ett mycket tidigare
skede an tidigare och ar ibland med i anhorigsamtalet, antingen fran att dodsbeskedet ges och
fragan tas upp om donation eller om ytterligare fragor dyker upp. Koordinatorn blir dven
delaktig i skotsel och vard av donatorn pa ett annat sétt an tidigare.

Efter att donationen har utforts skickar koordinatorn i Goteborg ett tackbrev till den
behandlande lakaren pa donatorsjukhuset. Dar beskrivs de olika mottagarna till organen. Detta
brev far dven narstaende till donatorn ta del av, om den behandlande lakaren kallar dem
tillbaka for ett aterbesok. ldag ar det den behandlande lakaren, som har haft ansvar for
donatorn, som dven har ansvar att kalla tillbaka narstaende for ett uppféljningssamtal. | detta
uppfoljningssamtal delger lakaren information utifran det tackbrev de fatt, om vilka organ
som man kunde omhéanderta och hur det har gatt for mottagarna. Tyvarr brister denna rutin i
dagens sjukvard och alla néarstaende erbjuds inte ett uppféljningssamtal enligt de riktlinjer
som finns for intensivvard (1).

Denna studie bygger pa ett antagande att narstaende till en anhorig som donerat sina organ
och vévnader ar i behov av uppféljning for att férsonas och komma vidare i sin sorgeprocess,
samt for att aterfa halsa. Att vi far en battre forstaelse for hur donatorns narstaende uppfattade
och upplevde sjélva donationsprocessen kan leda till férandrade rutiner och ett forbattrat
omhéandertagande. Denna grupp narstaende utgoér en minoritet inom den svenska sjukvarden.
De ar unika i sitt sammanhang i och med att de & de enda som har erfarenhet av att ha
forlorat nagon anhdrig som donerat sina organ och vavnader.

Tidigare forskning

For att fa en bild av hur forskningslaget inom kunskapsomradet organdonation ser ut
genomfordes en kartlaggning med fokus pa gruppen narstaende (tabell 1).

Tabell 1. So6kord och antalet vetenskapliga artiklar som framkom vid litteratursékningen om
organdonation och narstaende.

Databas | Sokord Antal artiklar

PubMed | "Organ donation"[MeSH] AND donor families | 81
AND experience




"Relatives” [MeSH] AND organ donation AND | 26
attitudes AND presumed consent

"Organ transplantation”[MeSH] OR organ | 65
donation AND kindness OR comfort AND
family OR relatives

CINAHL | “Organ donation AND nursing AND donor | 46
family OR donor relatives”

Den forskning som ar genomford inom kunskapsomradet organdonation och narstaende har
primért varit inriktad mot foljande teman:

Bemotande av narstaende i samband med donation (4, 17-21)

Narstaendes erfarenheter av fragan om donation (4-5,22-23)

Narstaendes behov av stod och uppféljning (5,18,25-32)

Personalens attityd till organdonation och i relationen till narstaende (33-38)

Bemétande av ndrstdende i samband med organdonation

Tidigare studier visar pa vikten av hur narstaende bemots. Maroudy (17) argumenterar for att
trygghet &ar hoérnstenen i all kommunikation och ett aktivt lyssnande ar basen for all
kommunikation. Ett aktivt lyssnande &r att lyssna, men inte doma och forsta det som sags
innan personen svarar. Uppskattningsvis grundar sig 50 % av alla missforstand pa att ena
parten i samtalet inte lyssnar pa det som sags. Viktigt ar att forsoka undvika alla tillfallen till
missndje och att kunna hantera tystnad. Att veta nar man skall vara tyst och inte vara radd for
den. Bemdtandet dr nagot som de narstaende minns mycket val. | en studie, kunde hela 95
procent av de narstaende ingaende beréatta hur de blev bemétta vid ankomsten pa sjukhuset.
Att sjukvardspersonalen tog sig tid nar de kom till sjukhuset upplevdes som nagot mycket
positivt. | de fa fall man visste den avlidnes vilja till donation av organ och véavnader, sa var
det en lattnad for de narstaende. Vidare beskrivs det i olika studier hur stor betydelse det har
att sjukvardpersonalen &r lyhdrda och visar omsorg om de sérjande nérstaende. Det leder i sin
tur till narstaendes upplevelser av hur fragan om donation tas upp (18-19). Bartucci et al. (4),
menar att sjukskaterskan ar den som har den narmaste kontakten med nérstaende och darmed
ocksa den som har mest betydelse for hur de upplever bemotandet. En hermeneutisk,
fenomenologisk studie omfattande 17 berattelser fran narstaende till hjarndoda personer
visade att narstaende anvander bildsprak och att detta bildsprak kan utgora en grund for
samtal om narstaendes erfarenheter i samband med organdonation (20). Samma forskare
diskuterar i en annan av sina studier hur arbetsbelastning och psykologisk stress kan paverka
varden av organdonatorn och dennes familj samt deltagande i fragan om organdonation (21).

Ndrstdendes erfarenheter av fragan om donation

Pelletier (5) visade i en kvalitativ intervjustudie att alla narstaende i studien gjorde nagon
antydan om att organdonation hade hjalpt dem i deras sorgearbete. Pelletier intervjuade sju
narstaendefamiljer i deras hem efter att en anhorig hade avlidit och blivit organdonator. Alla
familjerna utryckte, att det som hade hént var fasansfullt, chockartat och helt ofattbart, men att
man anda trots chocktillstandet kunde tanka pa majligheten att kunna donera organen. Det
fasansfulla var att den anhdriga hade dott, inte sjalva donationen. Fem familjer tog sjalva upp
fradgan och sex av familjerna hade diskuterat organdonation innan. Alla familjerna sokte efter
nagon form av ”coping” for att utharda och klara av situationen, men ocksa att komma vidare
i livet. Pelletier podngterar vidare i en annan studie att det finns en mycket ringa kunskap om
anhorigas fortsatta situation efter att en narstdende avlidit och blivit organdonator. Nagot som
i sig hade varit oerhort vardefullt for vardpersonal som arbetar med nérstaende i sorg (22).
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Likasa visade Cleiren (23) att organdonationen i sig inte var nagot hinder for fortsatt
sorgebearbetning, utan det var sjalva omhandertagandet av  narstdende pa
intensivvardsavdelningen som hade betydelse for narstdendes fortsatta sorgearbete. | studien
rapporterade personalen att de inte ville ta upp frdgan om organdonation av hansyn till
narstaendes sorgearbete. Att stalla frigan om donation av organ och véavnader skulle enligt
personalens uppfattning kunna forvarra situationen for narstdende, men Cleiren kunde visa att
deras uppfattning var fel. Fulton med flera (24) visade pa att om narstaende blev vél bemétta
och man sag deras behov av stdd och hjélp, sa blev dven deras uppfattning och upplevelse av
donation av organ och vavnader mycket mer positiv. Det finns studier som pavisade att inte fa
fragan om organdonation och ta stéllning till den var mer stressande an att fa fragan och fa
mojlighet att ta stallning till organdonation. | studierna visade det sig ocksa att de flesta
donators narstdende hade positiva upplevelser av organdonationen p.g.a. majligheten att
kunna hjalpa nagon annan och att det kommit nagot bra ur deras egen forlust och sorg (4,22) .

Ndrstdendes behov av stéd och uppféljning

Det ar oerhort viktigt for narstaende att under hela donationsprocessen, bade fore, under och
efter fa ett kdnslomassigt stod. Det viktiga nar det galler kommunikation och omvardnad av
donatorns narstaende ar att stotta de narstdende i deras sorgearbete. Alla narstdende har nagot
specifikt som ar av betydelse enbart for dem. Narstaende som har haft en anhérig som avlidit
och donerat sina organ och vévnader, vet bast vad den enskilde individen och dennes familj
behdver i sitt sorgearbete. Vidare havdas att vi maste vara férberedda pa alla olika
sorgereaktioner och kunna hjalpa de narstaende till ett beslut som ar rétt for dem. Donation
bor erbjudas som en majlighet och blir det en donation sa ar uppfoljningen oerhort viktig
efterat (25).

| USA har genomforts en attitydundersokning med syfte att fa svar pa varfor manniskor
donerar. Nastan alla angav majligheten att kunna paverka och hjélpa andra till ett battre liv
och att bli ndgon som gjort nagot gott, men aven att kanna att man har gjort nadgot som ar bra.
Det handlar i férsta hand om ménniskan och mgjligheten att kunna forandra. Man vet sedan
tidigare undersokningar att de flesta som har maéjlighet att radda nagon annans liv vill gora det
(26). Holtkam (14) har gjort en studie som ocksa visar pa hur viktig roll OPO har som stod for
donatorns narstaende efterat. | den studien lyfts det fram hur viktigt det har varit for
narstaende att fa stod for att tro pa sig sjalva, att de kommer att klara att ga vidare och att fa
dem trygga i att donation av organ och vavnader &r nagot bra. Pearson (27) fann att de flesta
narstaende upplevde det positivt att fa lov och vara med om organdonation och att det hade
hjélpt dem i deras sorgeprocess.

Douglass med flera (28) gjorde en enkatstudie i the State of Queensland, Australien. Enkater
skickades till narstdende som har haft en anhorig som blivit organdonator. Aven i denna
studie framkom, att det i sig inte medférde nagon vytterligare stress att fragan om
organdonation togs, utan det tragiska var att den nara anhérige hade dott. Hela 71 % upplevde
att sjalva donationen gav nagon form av trost. Vidare poangterades vikten av kontakt och stod
under hela donationsprocessens gang, men dven att narstaende inte gléms bort efter sjalva
donationen. Att narstdende far komma tillbaka efterat och se den avlidne och ta farval ar
oerhort viktigt och hade inte erbjudits alla i studien. Hela 83 % tyckte det var vardefullt att fa
en kontakt med bl.a. en transplantationskoordinator efter donationen. De 6vriga 17 procenten
fick aldrig erbjudandet. Sammanfattningsvis har den australienska studien visat sig att
narstaende maste ha en adekvat emotionell uppféljning och socialt stod efter att en
organdonation har genomforts.
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Fridh (29) poangterar i en av sina studier att alla narstaende som har férlorat en anhorig skall
tas tillbaka for en uppfoljning. Vardpersonalen skall finnas dar for att kunna lyssna, svara pa
narstaendes fragor och erbjuda dem ytterligare hjalp om sa behdvs. Vidare finns det studier
som tar upp vikten av att de narstdende inte gloms bort utan har mojlighet att stalla fragor
aven en tid efter ar centralt. Fore samtalet avslutats skall narstaende fa en tid for uppfoljning
och vidare hjalp om sa behdvs. Vid osakerhet, bor de narstdende fa tid for eftertanke och
reflektion, men ocksa att sjukskoterskan finns vid familjen tidigt och under hela processen,
och for en kontinuerlig dialog (5,18). Liknande resultat fick Sque et al. (30) i en studie dar
narstaende intervjuades efter att deras anhorig avlidit och blivit organdonator. Det framkom
tydligt att de narstdende behdvde tid till att forstd vad som hade héant, stod under hela
vardprocessen och att personalen var uppmarksam pa behovet av kanslomassigt stod for de
narstaende. Narstaende behdver fa mer tid for reflektion sa att de blir trygga i sitt beslut nar de
inte vet den avlidnes vilja. I en studie gjord av Dodd-McCue, (31) uttryckte 75 % av de
narstaende att det var en trygghet nar de visste den avlidnes installning till donation av organ
och véavnader. Endast atta procent fann det stressande. | samma studie sa hade 79 % pratat om
donation tidigare.

| Australien har sjukvarden kommit mycket langt i omhéandertagandet av nérstaende till
donatorn och uppféljning av narstdende efterat (32). Det som tydligt framgick fran
enkatundersokningen i Australien var att kanslomassigt stod till donatorns narstaende &r
oerhort viktig. Denna omvardnadsprocess blir manga ganger asidosatt och misstolkas. Det &r
ofta okunskap som gor att vardpersonalen inte forstar vikten av kansloméassigt stod for
donatorns narstaende.

Personalens attityd till organdonation och i relationen till néirstdende

Phillips (33) beskriver vikten av omtanke och omhandertagandet av sérjande narstaende i
samband med en potentiell donator. Den absolut viktigaste faktorn bakom att det blev ett
samtycke till donation var sjukskoterskans forhallningssatt nar hon/han métte de sorjande
narstaende. Hon séger till och med att en av de viktigaste faktorerna bakom att det blir ett nej,
ar lakares och sjukskoterskors forhallningssatt nar de stiller fragan. Ar man tveksam eller
negativ sjalv sa aterspeglar det sig i nar man staller fragan. | samtalet maste man ha en
installning som skapar forutsattning for ett samtycke fran narstdende. Hon séger vidare att
donationen i sig inte var det katastrofala utan det var forlusten av en ndra anhorig. En annan
studie av Flodén et al. (19) pavisade att sjukskoterskans attityder paverkade om en potentiell
donator faktisk blev en reell donator. Pellerlaux et al. (34) kunde i sin studie visa pa att brist
pa kunskap och trygghet i donationsfragor bland sjukvardspersonal, var en bidragande faktor
att fragan om donation inte togs upp, men dven att man kande sig obekvam i samtalet med de
narstaende. Liknande resultat fick &ven Cohen (35). Vid en undersékning genomford i USA,
visade det sig att nar enbart sjukhuspersonal i form av lédkare och en skoterska var med i
anhorigsamtalet for att fa ett samtycke till donation, fick man ett ja till organdonation i 54 %
av fallen. Nar en person som var specialist pa donationsfragor, exempelvis en
transplantationskoordinator (OPO) var med nar fragan stélldes, fick man i 81 % av fallen ett
ja till organdonation. Vidare framgar i studien att om narstaende blev bemdétta som de borde
bli och fragan tas upp om donation pa ett sadant satt att narstdende far svar pa alla de olika
fragor de har, sa skulle ja till organdonation 6ka dramatiskt (36).

En annan amerikansk undersokning (37) visar pa vikten av vilken attityd personen som stéller
fragan om donation har nar fragan stalls, det vill sdga vikten av en positiv attityd till
organdonation. Vidare anges att personalen maste vara trygg i hela donationsprocessen och ha
raka och tydliga svar pa fragorna som stélls. Det har dven en svensk studie av Sanner med
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flera kommit fram till (38). Det récker inte att som personal vara neutral. Den som har ett
neutralt forhallningssatt nar fragan om organdonation stalls kan uppfattas negativt. | Sanners
studie visade det sig ocksa att de neutrala lakarna var mer tveksamma till att sjélva donera
sina organ efter sin dod &n de l&dkare som &r positiva till donation.

Sammanfattningsvis har denna genomgang av forskningslaget visat att det inte ar fragan om
donation som ar det svara for narstaende utan det faktum att deras anhdriga har avlidit. Det &r
ocksa vil vetenskapligt belagt att stod till och uppféljning av narstaende ar en viktig del av
donationsprocessen och en rutin som bor sakerstallas och kvalitetssakras. Saval svenska som
internationella studier har visat att attityden hos den som stéller fragan om donation paverkar
utfallet. Svensk forskning har ocksa visat att uppféljningssamtalet efter ett dodsfall pa IVA ar
en nodvandighet for en adekvat sorgeprocess hos narstaende. Trots detta ar det bristfalligt
belagt vilka behov och upplevelser som narstdende béar pa efter att ha varit med om en
organdonation. Med en battre forstaelse och okad insikt i hur narstaende tanker och upplever
sin specifika situation kan vardpersonalen blir mer forberedda och trygga i situationen, men
framfor allt kan narstaendes behov métas pa ett mer adekvat satt an i dagens vard.

SYFTE

Syftet med denna studie var att kartlagga narstdendes erfarenheter av donationsprocessen
saval i det akuta skedet som efter att sjalva donationen har genomforts.

Fragestallningar

Det fragor som studien avsag att besvara var foljande:
Hur har donatorns narstaende erfarit omhéandertagandet innan, under och efter donationen?

METOD

Studien har genomforts i form av en enkéat (bilaga 1). Enkéten ar fran borjan utformad i
Australien for att kartlagga australienska forhallanden. Enkéten som ar val provad (39-40) och
anvand har for denna studie &ndrats och modifierats efter svenska forhallanden. Ett
godkannande fran J. Gillot, national Manager, ADAPT i Australien har givits for anvandandet
av enkaten. Oversittning fran engelska till svenska har gjort av forfattaren i samrad med
auktoriserad Gversattare. Nagon pilotstudie genomfordes inte i syfte att testa enkaten. Del A
tar upp frdgor om den anhoriges tillstand, forstaelse av begreppet hjarndod, fragan om
organdonation, bemotande och lyhdrdhet frdn personalen, majligheter att stalla fragor samt
stress i samband med dddsbeskedet och fragan om organdonation. Del B innehaller fragor om
den narstaende, vilket stod de fick och om uppféljningen. Fraga 11 i bada delarna har fallit
bort och finns inte. Enkaten skickades ut till narstdende som har haft en anhorig som avlidit
och blivit donator mellan januari 2006 och februari 2008 inom det upptagningsomrade som
tillnér Transplantationscentrat i Goteborg. Enkaten skickades ut till 74 narstaende familjer.
Av dessa 74 familjer svarade 40 familjer vilket gav en svarsfrekvens pd 54 %. Ingen
bortfallsanalys gjordes och ndgon paminnelse skickades inte ut.

Svaren kom att berdknas och analyseras foretrddesvis med hjalp av deskriptiv, icke
parametrisk statistik (41).
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Forskningsetiska 6vervaganden

Denna studie faller inte under lag 2003:460 om etisk prévning p.g.a. att studien inte avser
nagon intervention eller invasiv behandling. De fyra grundlaggande etiska principerna som
géller i alla relationer mellan mé&nniskor har beaktats och &r:

e Autonomiprincipen som innebér att forskaren bor visa hénsyn till andra manniskors
mojlighet till sjalvbestimmande. De narstaende har sjalva valt om de vill besvara
enkéterna i studien.

e Godhetsprincipen som innebér att strava till att pa ett effektivt och tillforlitligt satt
komma fram till ny kunskap. Den valda metoden med en fér &ndamalet utformad och
beprovad enkat uppfyller dessa krav.

e Principen &r att inte skada nagon annan, att visa respekt for forsokspersoners och
maéanniskors integritet och vérderingar. Inga svar i enkaterna kan hérledas till enskild
person och deltagandet i studien har varit frivilligt.

e Raéttviseprincipen innebar att alla ménniskor skall behandlas lika och har lika vérde. |
denna studie har samtliga narstdende under datainsamlingsperioden tillfragats om
deltagande utan hansyn till sociala, ekonomiska, etniska eller kulturella
forutsattningar.

Denna studie tar hansyn till de forskningsetiska principer som man anvander inom
humanistisk- samhéllsvetenskaplig forskning, men ocksa i Helsingforsdeklarationen (42) som
innebar krav pa information, samtycke, konfidentialitet och nyttjande.

Informationskravet innebér att forskaren skall informera alla deltagare om syftet och deras
uppgift i projektet samt vilka villkor som géller for dem. Samtyckeskravet innebar att
deltagarna sjélva skall bestdmma om de vill delta i projektet. Konfidentialitetskravet innebar
att alla uppgifter behandlas med sekretess och att deltagarna inte ska kunna bli identifierade
av nagon utomstaende. Nyttjandekravet innebér att de uppgifter som kommer in endast far
anvandas for forskningsandamal. Samtliga dessa fyra krav anses uppfyllda genom
tillvagagangssattet vid studiens genomférande
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RESULTAT

Majoriteten av deltagarna i denna studie stod i en relation till donatorn i form av make, maka
eller sambo. Ovriga var barn alternativt foralder till den avlidne (figur 1).

Figur 1. Relationer till den avlidne donatorn baserat pa uppfdljning av 40 nérstdende familjer.

B Make/maka/sambo
m Son/dotter

W Fordlder

Aldern pé& donatorn i de 40 familjerna varierade stort dar de flesta tillhorde &ldersgruppen 61-
80 ar (figur 2).

Figur 2. Aldersfordelning bland de 40 donatorer vars nérstiende som studien omfattade.
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Nar det gallde narstaendes upplevelse av den givna informationen upplevde 88 % (n=35) att
de fick tillracklig med information sa att de forstod att tillstandet for deras anhorige var
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kritiskt och livshotande. Det finns tva satt att konstatera déden med direkta eller indirekta
dodskriterier men det finns bara en déd. Nér lakaren meddelade att deras anhérig hade avlidit
med hjalp av direkt dodskriterier, d.v.s. hjarndod och forklarade vad det innebéar sa upplevde
95 % (n=38) att de forstod vad ldkaren menade. Dock angav 20 % (n=8) att nagon ytterligare
information i form av skriftligt material hade kunnat vara till hjalp. Aven efter donationen var
genomford upplevde 82 % (n=33) att de fick tillracklig information om de donerade organen.

Efter att doden hade intraffat och bekréftats uppstod frdgan om organdonation dar 25 %
(n=10) sjalva tog upp fragan om organdonation innan lakaren eller dvrig sjukvardspersonal
hade borjat prata om det. De som sjélva tog upp fragan om organdonation gjorde det antingen
innan, mellan diagnostikerna eller efterat. Av de resterande 30 narstaende, sa fick 30 % (n=9)
fragan om organdonation innan diagnostiken var genomford, 50 % (n=15) efter att
dodsbeskedet lamnades och 20 % n=(6) en viss tid efterat. Totalt 92 % (n=37) upplevde att
fragan stalldes vid helt ratt tidpunkt oavsett nar det blev. Fragan till narstdende om
organdonation stélldes av olika personer dar 65 % (n=26) fick fragan av intensivvardslakaren
eller att de sjalva tog upp fragan med ldkaren. Ovriga 35 % (n=15) fick fragan eller tog sjalva
upp den med nagon annan (figur 3).

Figur 3. Fordelning av olika professioner som deltog i samtalet om organdonation bland 40 narstdende familjer
med erfarenhet av donation.

W Ejsvar

M |va-ldkare

m Annan ldkare
B Kurator

m Sjukhusprast

B Annan
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Fragan om donation och sjalva samtalet kring detta skedde vanligtvis i enskilt rum, 78 %
(n=31), men kunde ocksa ske pa annat sétt enligt figur 4.

Figur 4. Platser dar samtal om organdonation skedde bland 40 narstdende familjer med erfarenhet av donation.

m Vid sjukbddden
B | vantrummet
M Enskilt rum

| Telefon

| stort sett alla i studien (n=39), upplevde att de fick tillfalle att stalla fragor och att de fick
tillrackligt med tid att diskutera fragan om organdonation med intensivvardspersonalen. Nagra
familjer, 25 % (n=10) fick daven mojlighet att prata med nagon som de uppfattade vara en
transplantationskoordinator. Flertalet, 90 % narstdende (n=36) hade nagon mer
familjemedlem att diskutera och prata med och de flesta, 92 % (n=37) upplevde att det gavs
tillrackligt med tid for dem att tillsammans diskutera fragan om organdonation. Av de
narstaende hade 78 % (n=31) vid nagot tillfalle tidigare pratat med sin anhorig om
organdonation. Det fanns manga olika faktorer som bidrog till viljan att saga ja till donation
av organ och vivnader. De allra flesta hade angett fler &n ett alternativ. Aven om det fanns en
redan uttryckt positiv vilja till donation hos den avlidne sa angav narstaende flera andra
orsaker till varfor beslutet togs (figur 5).
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Figur 5. Orsaker till varfor beslutet om organdonation togs bland 40 narstdende familjer med erfarenhet av
organdonation.

m Vihade diskuterat
organdonation tidigare

m Onskan att donera var
kand

m Donatorn hade velat
hjdlpaandra

B En mojlighet till nagot
positivt

B Ge en annan mdanniska ett
battre liv

B Annat

Under hela donationsprocessen upplevde 88 % (n=33) att de fick tillrackligt med stod fran
intensivvardspersonalen och att dessa var tillrackligt lyhorda och hansynsfulla. Mellan 28 och
35 % fick ndgon annan hjalp i form av en kurator eller sjukhusprast och 32 % (n=13) fick
traffa en donationsansvarig skoterska. Endast en narstdende fick i praktiken traffa en
transplantationskoordinator &ven om, som det angivits ovan, 25 % angav att de hade pratat
med nagon som de uppfattade vara en transplantationskoordinator.

Nastan samtliga deltagande narstaende, 92 % (n=37) upplevde att de fick tillrackligt med tid
med sin avlidna anhdrige och 88 % (n=36) upplevde att ingen hade pressat eller skyndat pa
processen. Vardpersonalen har som rutin att alltid uppmana narstaende att komma tillbaka
efter att donationen ar genomford, for att ater ta farval av sin avlidne anhérig som nu har en
kall kropp. Detta motiveras med att synintrycket av den nu kalla kroppen ar ett viktigt led i
forstaelsen av det som skett och i sorgearbetet. Efter donationen anvande 75 % (n=30)
mojligheten att se den avlidne och ta farval. En grupp narstaende, 25 % (n=10) avbdjde detta
erbjudande av olika orsaker, bl.a. pa grund av geografiskt avstand. En majoritet, 88 % (n=35)
upplevde att fragan om organdonation inte medférde nagon ytterligare stress. Av de 12 % som
upplevde att fragan om organdonation medforde ytterligare stress, upplevde samtliga att
stressen uppstod i samband med att fragan stalldes och att de inte visste den avlidnes vilja. De
upplevde inte stress i ett senare skede. Ett flertal narstaende, 68 % (n=27) upplevde att de
fick en viss trost i att det blev organdonation. De som inte upplevde att de fick trost uttryckte
att organdonationen inte gav nagon trost, men inte heller forvarrade situationen. Det
katastrofala hade redan hant och kunde kanske med tiden ge ndgon form av trost.

Slutligen besvarades fragor om upplevelser av hur professionerna hade hanterat
donationsprocessen och behovet av uppféljning. En majoritet, 88 % (n=35) angav att
organdonation inte hade kunnat hanteras pa ett mer finkansligt satt. De som upplevde
motsatsen, angav bland annat att den ansvarige lakaren inom intensivvarden gav tydliga
signaler om att han var negativ till organdonation. Lakaren hade bland annat sagt att “nu
kommer de fran Goteborg och tar hennes organ”. En annan narstdende angav att den
ansvariga donationsskdterskan hade ett mycket oempatiskt, kallt och otrevligt sétt.
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| bada dessa fall visste narstaende att deras anhorig var positiv till donation genom att det
fanns en uttryckt positiv vilja. | annat fall tvivlade de pa att de hade sagt ja till donation. Tre
narstaende lamnade inga sarskilda kommentarer utdver att donationen gav en viss trost.

Pa fragan om ett uppfoljningssamtal, dar man meddelade hur det hade gatt for mottagarna av
organen, skulle vara till hjalp svarade 65 % (n=26) ja. Detta innefattade ocksa om ett brev
fran transplantationskoordinatorn en viss tid efterat skulle kunna vara till hjalp. Pa fragan om
lagstiftningen i framtiden andras sa att det fanns majlighet att traffa donatorfamiljerna och
organmottagarna svarade 60 % (n=24) att de foredrog att vara anonyma, 15 % (n=6) att de
skulle vilja utvéxla korrespondens som kan leda till att mottagarna kunde identifieras och 22
% (n=9) att de kunde tanka sig att traffa mottagarna. Det fanns ingen skillnad i alder mellan
dem som ville utbyta korrespondens, dar tva narstaende var son/dotter till donatorn, tva
utgjorde foraldrapar och elva var make/maka/sambo till donatorn.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Studien var en retrospektiv, tvarsnittstudie i och med att fragorna stélldes en viss tid efter
handelsen. Metoden valdes i syfte att fa svar pd narstdendes upplevelser av hela
donationsprocessen for att ta lardom av deras erfarenhet av denna unika situationen och
genom deras erfarenhet kunna forbattra vardpersonalens kunskap om denna process. Fragorna
stalldes enbart till de narstadende som varit nara i relationen med den avlidne, da det endast ar
de som har en kunskap baserade pa erfarenheter i samband med varden av den avlidne, som
sedermera blir donator av organ och vévnad. Orsaken till valet att samla data med en enkat,
istallet for intervjuer, var ambitionen att fa en bred bild av forekomsten av ett antal
erfarenheter snarare an en djupare forstaelse for fenomenet organdonation ur ett
narstaendeperspektiv. Enkaten som anvéandes var redan val provad i Australien och anvand
vid fyra tillfallen. Australien ar precis som Sverige en anglosaxisk kontext med en
vasterlandsk kultur lik den svenska. Syftet var alltsd inte att utveckla ett nytt instrument
utifran svenska forhallanden utan att fa svar pa vissa fragestéallningar. Denna enkét ansags
lamplig for studien. Férdelen med metoden var att konfidentialitetskravet var latt att uppfylla
jamfort med en intervju. Bortfallet var stort, dar ingen bortfallsanalys gjordes av respekt for
de narstadende. Narstaende hade chans att forbli mer anonyma &n vad som hade varit fallet vid
en intervju. Narstdende gavs mdjlighet att svara pa det de ville svara pa. Svagheten med
metoden ar att det saknades mojlighet att stilla kompletterande fragor som mer ingaende
beskriver de narstaendes upplevelser. Dér svaret var otydligt eller helt utelamnat fick det
forbli sa. Fradgorna var dock utformade med svarsalternativ som gor det latt att sammanstélla
och gora statistiska utrakningar. Pa grund av det stora bortfallet redovisas resultatet enbart
deskriptivt och undersdkningen ar att betrakta som en pilotstudie i sin nuvarande omfattning.
Ytterligare data kommer att insamlas for att mojliggora relevanta statistiska analyser.

Resultatdiskussion

De huvudsakliga resultaten i denna studie var att:
e majoriteten av de narstaende upplevde sig som tillrackligt informerade om patientens
tillstand fore konstaterandet av hjarndod
e en fjardedel av de narstaende tog sjalva upp fragan om donation
e stodet fran intensivvardspersonalen  upplevdes tillrackligt under hela
donationsprocessen samt att det hela hade hanterats pa ett vardigt satt
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e Qver halften, 65 % skulle vardesatta ett uppfoljningssamtal med information om hur de
olika organen hade tagits om hand och hur det hade gatt for mottagarna av organen.

Trots att 88 % (n=35) upplevde att de fick tillracklig med information sa att de forstod att
deras anhoriges tillstdnd var kritiskt och livshotande och att 95 % (n=38) férstod vad lakaren
menade nar han forklarade de direkta hjarndodskriterierna sa ville 20 % (n=8) anda att nagon
ytterligare information i form av skriftligt material hade kunnat vara till hjalp. Aven om man
forstar vad som sags sa kan det vara bra att ha kompletterande skriftlig information, for att ta
fram i ett senare skede nar manga av fragorna kommer tilloaka eller att det finns andra
narstaende som inte kunde vara med under samtalet. Det ar ocksa vél belagt att manniskor
som befinner sig i ndgon form av chock eller kris har svart att tillgodogora sig information
(43).

Hela 25 % tog sjalv upp fragan om organdonation innan lékaren eller 6vrig sjukvardspersonal
hade borjat prata om det. De som sjélva tog upp fragan om organdonation gjorde det antingen
innan, mellan de diagnostiska undersékningarna eller efterat. Av de resterande fick 30 %
fragan om organdonation innan diagnostiken var gjord, 50 % efter att dodsbeskedet lamnades
och 20 % en viss tid efterat. Anmarkningsvart nog upplevde i stor sett alla att fragan stalldes
vid ratt tidpunkt 92 % (n=37). All forskning som &r gjord hittills och s aven i denna studie
visar pa, att ta upp fragan om donation av organ och vavnader &r ett maste. Det ar vérre for
narstaende att inte fa fragan och maéjligheten till att ta stallning till donation. Donationen i sig
ar inte det fasansfulla, utan det ar att den narstaende har dott pa ett mycket hastigt, ovantat och
ibland chockartat satt (22-24,27). P4 mycket kort tid ska narstaende satta sig in i situationen
och forsta vad som har hant. Alla studier visar pa att donationen i sig, férvarrar inte sorgen
utan snarare kan vara en trost och en hjalp i det egna sorgearbetet (2,4,22-24,27). Om dessa
resultat fran forskningen speglas i teorin om lidandet av Eriksson, vilken kort beskrivs i
bakgrunden, far det sannolikt konsekvenser for omsorgen av narstaende i samband med en
donation. Underforstatt i sjalva det intensiva vardandet ligger att det innebér ett vardlidande
med all teknologi och avancerad 6vervakning. | den tidigare forskningen framkommer att
intensivvardspersonalen ofta tror att en fraga om organdonation till de narstaende skulle
innebara att orsaka ett ytterligare vardlidande i en redan svar situation. Att i princip all
tidigare forskning pekar pa att fragan om organdonation och sjalva donationen i stéllet,
sannolikt, innebar ett lindrat lidande for de narstaende stéller krav pa klinikerna att vardigt,
men engagerat och offensivt narma sig fragan om donation.

En majoritet, 88 % (n=35) upplevde att processen inte hade kunnat hanteras pa ett mer
finkansligt satt. De som upplevde motsatsen gav uttryck for hur obehagligt de upplevde det
nar vardpersonalen gav tydliga signaler om en negativ och oempatisk attityd. Studier har ju
visat att hur viktigt det ar att vardpersonalen &r positiv till organdonation nar fragan stalls
(19,27,35,37). Flera faktorer paverkar om en mojlig donator ska bli en faktisk donator. Den
mest avgorande ar IVA-personalens attityd/forhallningssatt vilket bekréftas i ett flertal studier
(4,5,34,42,44). | skenet av detta uppstdr en moralisk fraga: Ar det mer Gvergrepp att
omhanderta organ fran en som inte vill donera, an att inte omhénderta organ fran en som vill
donera? Varfor &r vardpersonal sa radd att ta upp frdgan om donation av organ och vavnader
nar vetskapen finns att 85 % av den svenska befolkningen ar positiva till donation nar fragan
stalls i ett oskarpt lage. Ar det egen angest 6ver doden som trader fram? | Sverige finns ingen
tradition av att prata om ddden. Vi till och med sager ”om vi dér”, nar vi vet att alla kommer
att do nagon gang, dock inte nar. Blir déden mer pataglig om vi pratar om den? Dessutom ar
det en val etablerad kunskap vilken nytta en donation av organ och vavnader gor och att vid
de flesta transplantationer sa &r det en livraddande behandling. Klinisk erfarenhet visar ocksa
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att det ar manga narstaende som angrar sig efter att ha sagt nej till organdonation. Nar
chocken har lagt sig forstdr de sammanhanget pa ett annat satt. Det ar inte heller kant att
nagon narstaende har angrat ett ja till donation. D&rmed inte sagt att dessa narstaende inte
existerar.

Det diskuteras mycket om nar det ar mest lampligt att ta upp fragan om organdonation. En
gyllene regel har varit att fragan alltid skall stallas efter att diagnostiken ar gjord. Utifran
denna studies resultat kan man ju borja fundera pa om vi som vardpersonal sjalva gor ett
storre problem av frdgan om donation av organ och vavnader an vad det egentligen &r. Vi
kanske skall lagga ner mer energi och tanke pa vad som &r bast for just dessa anhoriga och
lara oss tolka signaler och kdnna av nar det &r bra och mest lampligt att stalla fragan. Syftet ar
ju att hjalpa narstaende igenom processen sa bra som mojligt. En viktig del i detta ar att
undvika alla tillfallen till missn6je och missforstand (17). Blir inte narstaende bemotta pa ratt
satt har sa kommer det dven fortsatt finnas ett missnoje som ar svart att reparera i efter hand.
Det har &ven visat sig att det blir fler anhérigveto om inte attityderna och bemdétandet ar réatt
(44). 1 denna chockartade situation &ar det oerhort viktigt hur sjukvardspersonalen bemdéter
narstaende. Studier har visat att hela 95 % av de narstaende har en klar uppfattning om hur de
har blivit bemétta pa sjukhuset (4,17-20). Det finns dven studier som antyder att bemétandet
och vilket forhallningssatt sjukvardspersonalen har ar helt avgorande for hur narstaende staller
sig till frigan om donation av organ och vavnader, och vilket utfall det blir (30). Kock-
Redfors (45) vet av egen erfarenhet att manga narstaende som inte sagt ja till donation nar en
nara anhorig avlidit, angrar sitt beslut efterat. Hon sager vidare att det aldrig ar fel att ta upp
fragan om organdonation. Det ar daremot fel att inte gora det. Att félja upp narstaende efter
en donation ar ett maste. Alla maste fa nagon form av aterkopplingssamtal, men &ven fortsatt
uppfoljning pa lang sikt (8,13,27,29).

Pa fragan om ett uppfoljningssamtal, en viss tid efterat skulle kunna vara till hjalp, svarade 65
% (n=26) att det skulle vara till stor hjalp. De allra flesta upplevde att de fick god information
om den aktuella situationen, att deras anhorige hade livshotande skador samt i det senare
forloppet, att den anhoérige nu hade avlidit. Lakaren forklarade vad hjarndod innebar och de
fick fragan om organdonation. | de flesta fall sa erbjods &ven ett uppféljningssamtal med IVA
lakaren. Trots detta sa upplevde anda 65 % att nagon form av fortsatt uppféljning, via brev
eller samtal fran transplantationskoordinatorn hade varit bra. Detta starker de signaler som
natt donationsenheten fran olika hall. Det behdvs sannolikt en annan uppféljning nar
donatorsjukhuset har gjort sitt. Orsaken ar att de narstaende lever med sorgen och forlusten av
sin anhorige under lang tid efterat och det kan finnas obearbetade och ouppklarade
fragestallningar som maste fa ett svar for att de narstaende skall kunna ga vidare i livet. Sjalva
donationen ar enligt tidigare forskning inget hinder for sorgebearbetningen. En kris kan
innebara en utveckling till mognad om man far ratt hjalp, men den kan ocksa leda till livslangt
psykiskt lidande om inte sorgen eller krisen bearbetas. Sorgen och lidandet far inte satta sig
fast utan behover bearbetas for att det skall bli en Gvergaende process dar narstaende lar sig
leva med sin sorg (4, 8,22,43).

Hela 82 % (n=33) fick tillracklig information om de donerade organen, men det var anda
nastan 20 % som inte fick det aterkopplande samtal som de hade blivit lovade. Om det skall
vara optimalt sa skall det vara 100 %, det vill sdga alla narstaende skall fa information och
aterkoppling om hur det har gatt. Vad hander med de narstaende som inte fatt det de blivit
lovade? Att inte halla det som har utlovats &r sarbart i all koppling till organdonation. Det
finns narstaende som har uttryckt en besvikelse dver att det blivit organdonation pa grund av
att de inte fatt den uppféljningen som de har blivit lovade och &ven att de har angrat sitt beslut
pa grund av det. Vardpersonalen uppmanar alltid narstaende och komma tillbaka efterat for att
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ta farval av sin avlidne anhorig, nu med en kall kropp. For att forsta och starta en adekvat
sorgeprocess ar det viktigt att se med egna 6gon (45-46). Trots det var det anda 25 % (n=10)
som valde att inte ta ett andra farval pa grund av olika orsaker. De flesta uppgav att det var
avstandet som gjorde att de inte kom tillbaka for att ta farval. For dessa narstdende ar ett
uppfdljande samtal eller ett brev ett absolut maste. Det far inte missas. Hela 68 % (n=27)
upplevde att organdonationen gav dem nagon form av trost i allt det bedrovliga och
katastrofala som har hant. De som angav att de inte upplevde nagon trost uttryckte att
organdonationen gav ingen trost i sig just nu, men det forvarrade inte heller situationen och pa
sikt kanske man kunde se att det gjorde nagon nytta. Flera studier har visat att efter en viss tid
sa kan narstaende finna trost i att en donation kom till stand (5,22,25).

P4 frdgan om lagstiftningen i framtiden &ndras sa att det fanns mojlighet att traffa
donatorfamiljerna och organmottagarna svarade 60 % (n=24) att de foredrog att vara
anonyma, 15 % (n=6) att de skulle vilja utvaxla korrespondens som kan leda till att
mottagarna kunde identifieras och 22 % (n=9) att de kunde tanka sig att traffa mottagarna. Det
var anda 38 % (n=15) som faktiskt kunde tanka sig att utveckla korrespondens eller tréffa
organmottagarna om de samtycker. Detta maste anses som intressant i och med att vi i
Sverige har varit valdigt noga med att all identifiering och koppling mellan donatorn och
mottagarna har motarbetas och noga beaktats. Kanske kan narstaendes vilja innebéra en
langsiktig forandring av detta strikta synsatt.

Kliniska implikationer och fortsatt forskning

| denna studie framkommer inte nagra nya fynd i relation till tidigare studier utan det vi redan
kande till har bekraftats i form av att stod och information fungerar vél, att nar fragan om
donation stélls inte har ndgon betydelse utan det viktiga ar att man kanner av och tolkar vad
som dr ratt just for dessa narstaende, att frigan om donation inte dr det mest pafrestande under
omstandigheterna och uppfdljningssamtalet bor vara obligatoriskt vid alla dodsfall, &ven vid
donation. Resultatet av denna studie har betydelse for arbetet med narstaende i samband med
donation i det avseendet att vardpersonal inte behover vara radda for att stalla fragan om
organdonation. Det kan sannolikt dka tryggheten hos intensivvardspersonalen att veta att det
ar varre att inte stalla fragan an att gora det. Vidare véacker studien behovet av en systematisk
uppfoljning och aterkoppling till narstaende som deltagit i donation av organ och vévnader,
aven nar det har gatt en tid och sjalva uppféljningssamtalet pa intensivvardsavdelningen har
genomforts. For att mojliggéra mer systematiska, statistiska analyser av relationer mellan
olika delar i donationsprocessen kravs en storre datainsamling med fler deltagare. Vidare
behdver sjalva omhandertagandet av narstdende till potentiella donatorer under
donationsprocessens olika faser studeras vidare.
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